En ligne sur 

www.larevuedupraticien.fr 


Quand commencent 
les soins palliatifs 
et qui decide ? 


Regis Aubry* Les soins palliatifs, qui ne 

se limitent pas au seul 
domaine de la cancerologie, 
ne commencent pas ou 
s’arretent les soins curatifs. 
Ce sont au contraire des 
soins actifs, respectueux 
de la personne humaine, 
s’inscrivant des I’annonce 
du diagnostic dans une 
continuity du soin qui voit 
progressivement s’inverser 
la proportion des traitements 
specifiques par rapport 
aux traitements palliatifs. 


Ce qui est nouveau 


La demarche palliative, comme la demarche curative, s’inscrit 
dans la continuite du soin, element qui participe a I’attenuation 
de I’angoisse du patient. 

Envisager tres tot, et avec la personne malade, parfois des 
I’annonce du diagnostic ou de la survenue d’une complication, 
ce qui peut advenir, permet d’eviter ou de limiter la violence de 
I’entree dans la phase palliative. La continuite dans la prise en 
charge therapeutique et dans I’accompagnement de la souffrance 
de la personne malade peut faciliter le travail de deuil. 

La nouvelle organisation des soins palliatifs permet aux 
professionnels (a I’hopital, a domicile, en structure medico- 
sociale...) de beneficier d’un recours, si besoin est, a I’expertise 
mise aussi a leur disposition. 


L es soins palliatifs et I’accompagnement ont un enracine- 
ment a la fois frangais - des la fin du xvm e siecle, les hotels- 
Dieu s’occupaient deja des mourants - et anglo-saxon, 
dans le mouvement des hospices des annees 1 960-1970. 

C’est toutefois depuis les annees 1980, alors que les condi- 
tions de la fin de vie des personnes gravement malades etaient 
contestees, que le mouvement des soins palliatifs est ne, puis a 
evolue tres rapidement. Concernant au depart majoritairement 
I’accompagnement et les soins aux mourants ainsi que I’accom- 
pagnement des proches, son champ s’est progressivement 
etendu. En correlation avec les fantastiques progres medicaux 
de ces 20 dernieres annees et I’augmentation de I’esperance de 
vie, parfois avec une maladie ou un handicap grave, le champ 
des soins palliatifs s’est progressivement elargi aux soins et a 
I’accompagnement des personnes atteintes de maladies graves, 
letales, voire de maladies chroniques ou chronicisees. 

Alors que la medecine evoluait vers une hyperspecialisation et 
une segmentation des prises en charge, les soins palliatifs ont 
propose, de fagon complementaire, de ne pas reduire le soin au 
traitement de la maladie, mais de I’elargir a une prise en compte 
de la personne dans sa globalite et sa singularity, en s’interes- 
sant a sa biographie, son environnement et les differents champs 
de sa souffrance (physique, morale, spirituelle, sociale. . .). 

Quand commencent les soins palliatifs ? 

De fagon assez surprenante, lors d’une analyse des publica- 
tions sur ce sujet, aucun article recent n’a ete retrouve a propos 
de cette question qui est, en France, souvent formulee par les 
medecins, les malades et leurs proches. 1 ’ 2 Cela signifie peut-etre 
que la question ne se pose pas en ces termes dans d’autres 
pays, d’autres cultures. 


* Departement douleurs, soins palliatifs, hopital Jean-Minjoz, CHU Besangon, 
25030 Besangon Cedex. raubry@chu-besancon.fr 
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En principe et du point de vue du sens du soin 

Les soins palliatifs s’integrent tout simplement dans la neces- 
saire continuite du soin, dans sa globalite , 3 dans I’accompagne- 
ment de la personne malade. II n’y a pas, comme cela est parfois 
exprime, de dichotomie dans le soin: les soins palliatifs n’inter- 
viennent pas « quand il n’y a plus rien a faire », ou « lorsqu’il n’y a 
plus de traitements specifiques ». Les soins palliatifs sont des 
soins actifs qui permettent d’assurer au patient et a son entou- 
rage tous les soins necessites par la situation clinique, meme si 
I’objectif n’est plus de guerir mais d’assurer la vie. 

Separer les soins curatifs et palliatifs revient a creer une rupture 
la ou il n’y en a pas. Separer les soins curatifs et palliatifs est une 
violence faite a la personne malade; cela augmente son 
angoisse et segmente sa prise en charge inutilement. 

La figure explicite la fagon dont il taut considerer les soins pal- 
liatifs dans les maladies graves. 

- Des le debut d’une maladie grave, celle-ci modifie le rapport de 
la personne a elle-meme, a sa vie, a la vie, et un accompagne- 
ment de la personne confrontee a la perception de sa propre vul- 
nerability et relativity est important; qui plus est, les traitements 
de la maladie elle-meme peuvent necessiter le recours a des trai- 
tements symptomatiques lutter contre les inconforts s’impose a 
tous les moments de la maladie. 

- Au cours de revolution de la maladie, et particulierement 
lorsque celle-ci s’aggrave sous traitements specifiques, la pro- 
portion de ces traitements par rapport aux traitements palliatifs 
s’inverse. La « phase palliative » tend a augmenter au fil du temps 
et des progres de la sante; elle s’inscrit done dans une logique 
de globalite et de continuite des soins a la personne atteinte 
d’une maladie grave, potentiellement evolutive. C’est alors que 
se posent des questions afferentes a la proportionnalite des trai- 
tements ; c’est souvent a ce moment qu’emerge la question de la 
pertinence de la poursuite de certains traitements, lorsque ces 
traitements, susceptibles d’entraTner une survie, imposent de 
penser aux conditions, a la qualite et au sens de cette survie. 

- Lorsque la maladie conduit la personne au terme de sa vie, on 
parle de « phase terminale », e’est-a-dire qu’il n’y a pas ou plus 
de traitements specifiques de la maladie causale. 

Les soins palliatifs s’inscrivent largement au-dela du champ de 
la cancerologie. Ms concernent toutes les personnes atteintes de 
maladie grave, evolutive, quel que soit leur age (du nouveau-ne 
au grand vieillard); les soins palliatifs sont delivres la ou la per- 
sonne vit, a domicile, dans les etablissements medico-sociaux, 
dans les etablissements de sante. . . 

Du point de vue de la personne malade 

La aussi on peut considerer que les soins palliatifs commen- 
cent de plus en plus tot et durent de plus en plus longtemps. 
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Continuite des soins 


Les soins palliatifs dans les maladies graves. 


Parce que revolution sociale en Europe occidentale est marquee 
par une revendication d’autodetermination de plus en plus pre- 
gnante; parce que, face a la chronicisation des maladies, la 
demande adressee a la medecine n’est plus forcement la gueri- 
son, mais plutot la prolongation de la vie avec une qualite de vie 
jugee acceptable; parce qu’en corollaire emerge la notion de 
droit des malades... Les soins palliatifs changent progressive- 
ment de statut: d’une necessity qui s’impose au soignant, ils 
deviennent une exigence revendiquee par la personne malade, 
sujet de sa vie et de sa sante. 

En realite, I’entree dans le champ des soins palliatifs coincide, 
pour la personne atteinte d’une maladie grave, avec le ressenti, 
le vecu de sa vulnerability et celui de sa propre perception de son 
statut de mortel. Cela vient bousculer les reperes et les fonction- 
nements precedemment etablis. Cela rejaillit sur I’entourage qui 
entre dans une souffrance en resonance. 

Mais parfois « le vecu, le ressenti se fait attendre » ; parfois le 
psychisme offre une forte resistance a I’irruption de la realite qui 
est violence, positionnant parfois le malade dans une denegation 
de sa propre realite; « I’entree » dans les soins palliatifs se fait 
alors plus tard ; lentement, au rythme de la levee de ses propres 
resistances psychiques, au fil de I’accompagnement; I’impense 
et I’impensable sont progressivement forces et la perception de 
soi, relatif, malade, susceptible de mourir chemine de I’incons- 
cient a la conscience. 

Du point de vue du soignant 

La pratique des soins palliatifs necessite un engagement per- 
sonnel qui n’est pas simple et n’est pas toujours possible et une 
competence professionnelle. 
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SOINS PALLIATIFS 


QUAND COMMENCENT LES SOINS PALLIATIFS ET QUI DECIDE ? 


Traitements etiologiques/soins 
de support/soins palliatifs : 
quelle continuite ? 

Michele Levy-Soussan * 


Traitements etiologiques 

Ces traitements ont pour objectif de controler la 
maladie responsable des symptomes, directement 
ou par le biais de complications. Ils visent, en 
reduisant la maladie, a reduire ces symptomes, 
leur intensity leur retentissement subjectif. 
L’experience montre qu’ils sont souvent proposes 
meme en phase tardive de la maladie, quand il n’y 
a plus aucun espoir de guerison. Ainsi le medecin 
engage aupres d’un patient atteint d’une maladie 
incurable evolutive doit integrer les therapeutiques 
etiologiques au sein d’un projet de soins plus 
vaste, et non pas focaliser toute la prise en charge 
sur les seules therapeutiques specifiques de la 
maladie (v. figure). 1 

Leurs avantages sont souvent indiscutables ; 

en continuant a controler la maladie meme 
quand elle est devenue incurable, ils apportent 
parfois encore une prolongation de la (sur)vie, en 
tout cas ils contribuent au maintien d’une 
certaine qualite de vie. Encore ces benefices 
doivent-ils etre peses au regard de leurs effets 
secondaires et de leurs risques eventuels, sans 
parler de leur cout, preoccupation au premier 
chef des gestionnaires de sante, mais de plus en 
plus partagee par les medecins. L’esperance de 
vie, premier de ces avantages esperes, est ce qui 
amene bon nombre de malades a reclamer eux- 
memes la poursuite de ces traitements, ou a 
beneficier de nouveaux essais therapeutiques, 
plutot que d’avoir le sentiment qu’on baisse les 
bras et qu’on les abandonne. En outre, en 
reduisant la maladie en cause, par exemple une 
localisation tumorale, ces traitements reduisent 
les douleurs et la gene fonctionnelle resultant 
dans ce cas d’une compression neurologique. 2 


* Unite mobile d’accompagnement et de soins 
palliatifs, hopital Pitie-Salpetriere, 

75651 Paris Cedex 13. 

michele.levy-soussan@psl.aphp.fr 


Encore faut-il proceder a une evaluation reguliere 
des symptomes pour guider les decisions et 
soulager les sources de souffrance. 3 
Leurs inconvenients sont non moins 
importants ; en poursuivant ces traitements 
etiologiques, ou les traitements des 
complications intercurrentes graves, alors que la 
survie attendue est reduite et le pronostic 
definitivement compromis, les medecins donnent 
de faux espoirs au malade et a ses proches. Les 
effets secondaires sont parfois severes, par 
exemple un choc septique a la suite d’une 
nouvelle cure de chimiotherapie, pouvant 
conduire le malade aux urgences, voire en 
reanimation, ou une toxicite, alterant severement 
la qualite de vie (p. ex. neurotoxicite). 

Au total, I’indication de la poursuite ou de I’arret 
de ces traitements etiologiques repose sur une 
bonne appreciation de la situation Clinique et du 
pronostic, et doit tenir compte des preferences 
du malade, eventuellement de I’avis de la 
personne de confiance s’il n’est pas en mesure 
de se determiner. Elle exige egalement une 
bonne concertation au sein de I’equipe 
soignante, particulierement dans les cas 
difficiles, avec une bonne integration 
interdisciplinaire prenant en compte I’avis de 
I’equipe de soins palliatifs. 4 5 

Soins de support 

Les soins de support ont ete definis au cours des 
dernieres annees en cancerologie (Plan cancer, 
juin 2004), mais leur conception peut etre 
etendue a d’autres secteurs pathologiques. Ils 
sont mis en place en cancerologie en englobant 
I’ensemble des soins et soutiens necessaires aux 
personnes malades tout au long de la maladie 
conjointement aux traitements etiologiques 
{v. figure). Ils sont done personnalises et 
prodigues tout au long du parcours du patient 
des I’annonce du diagnostic, qui a justifie elle- 


meme la mise en place d’un dispositif 
d’annonce, avec des infirmieres formees 
specifiquement pretes a completer les 
informations regues par le malade et a le 
soutenir moralement. L’appreciation des besoins 
du patient par le medecin ne recouvrant pas 
toujours ceux estimes par le malade lui-meme, il 
importe d’evaluer regulierement les besoins du 
patient, dans les differentes dimensions affectees 
par la maladie et ses traitements - somatiques 
(douleur et autres symptomes lies a la maladie et 
aux traitements, etat nutritionnel, dentaire, 
protheses, etc.), psychologiques, familiaux et 
sociaux - des I’annonce diagnostique et tout au 
long de la maladie. 

Ils sont done, par essence, pluridisciplinaires et 
transversaux dans I’hopital, associant dans une 
collaboration les oncologues et paramedicaux 
impliques dans les traitements oncologiques 
specifiques, les medecins traitants, les 
consultations de la douleur chronique rebelle, les 
equipes de soins palliatifs, les professionnels du 
soutien psychologique (psychologues et 
psychiatres), les assistantes sociales, les 
professionnels de la nutrition, de I’odontologie, 
de la readaptation fonctionnelle (ergotherapeutes 
et kinesitherapeutes) et d’autres competences 
plus recemment mobilisees autour du malade 
telles que la psychomotricite, la socio- 
esthetique... II importe de travailler I’approche 
pluridisciplinaire entre professionnels, dans 


Principes de la loi 
du 22 avril 2005 

Sous certaines conditions de procedure 
et de transparence, la ioi donne : 

• la faculte pour le medecin de suspendre 
ou de ne pas entreprendre des actes 
medicaux juges « inutiles , 
disproportionnes ou n’ayant d ’autre 
effet que le maintien artificiel de la vie » 
(art. 1 et 9) ; 

• le devoir de respecter la volonte 

de la personne de refuser un traitement 
(art. 3, 6 et 7) ; 

• la faculte pour les professionnels 
d’utiliser des traitements qui, 

pour soulager la souffrance, risquent 
d’abreger la vie (art. 2). 
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Prise en charge en soins continus 


PHASE CURATIVE 


PHASE PALLIATIVE 

Specifique Symptomatique Terminale 


Diagnostic 

de la maladie causale 


Evolution 

malgre le traitement 


Signes 

d'aggravation 


Deces 
du patient 


Soins specifiques 

Objectif : guerison 
ou remission prolongee 


Depistage des besoins du patient, 
notamment physiques 
et psycho-sociaux, par coordination 
pluriprofessionnelle 


Soins 
de support 

Objectif : contort 
et qualite de vie 


Recherche des sources 
d'inconfort par evaluation 
reguliere des symptomes 


Accompagnement 
des proches 
dans leurs 
besoins propres 


FIGURE 


Prise en charge en soins continus 


revaluation des besoins, avant de la decliner au 
chevet du patient dans un souci de coherence, 
de concertation et de coordination. Ces soins 
necessitent par consequent un recensement des 
besoins et une mutualisation des moyens, ainsi 
que (’organisation de I’ensemble de la filiere de 
prise en charge, du diagnostic aux soins 
palliatifs, incluant les structures d’aval, et un 
eventuel retour a domicile dans le cadre d’un 
reseau ville-hopital. Le medecin generaliste doit 
done etre fortement implique dans les choix 
therapeutiques. L’interface ville-hopital doit etre 
regulierement entretenue, meme lorsque les 
traitements sequentiels se deroulent a I’hopital, 
permettant un travail d’anticipation, cherchant a 
eviter les hospitalisations « en urgence » ou 
« aux urgences ». 

Le sentiment d’abandon qui accompagne 
frequemment I’arret des therapeutiques 
etiologiques doit etre pris en compte dans la 
prise en charge : dans ce souci fondamental de 
continuity de soins, il est important de revoir 
regulierement le patient apres I’arret des 
traitements specifiques ; revaluation reguliere 
des symptomes d’inconfort, devenant plus 
presents, prend alors le pas sur I’administration 
sequentielle des traitements etiologiques. 

Plus concretement, les soins de support incluent 
un certain nombre de traitements 
complementaires des symptomes et 
complications de la maladie : traitements 
transfusionnels ou antibiotiques par exemple, 
controle et prevention de complications 
metaboliques telles que I’hypercalcemie, 
prevention et lutte contre la denutrition, etc. * 1 2 3 4 5 6 

Soins palliatifs proprement dits 

Si les soins de support represented une 
coordination des differentes competences d’aide 
aupres du patient et de ses proches, les soins 
palliatifs font partie integrate de ces ressources. 
La demarche palliative, paradigmatique d’une 
medecine soignante, n’est pas reservee a des 
specialistes et doit s’integrer dans la pratique de 
tout professionnel dans un travail d’equipe 
engagee aupres d’un patient atteint d’une 
maladie grave evolutive. Les soins palliatifs mis 
en place progressivement des le debut des 
annees 1990 par un certain nombre d’unites de 
soins palliatifs avec lits, et un nombre encore 
plus important d’equipes mobiles de soins 


palliatifs dans pres de 300 hopitaux 
universitaires ou generaux, ont joue un role 
important dans I’organisation des soins de 
support, apportant leurs competences 
pluridisciplinaires et leur mode d’action 
transversal dans I’hopital. Elies interviennent 
naturellement plus particulierement chez les 
malades en phase palliative, apres arret des 
traitements a visee curative et renoncement aux 
traitements etiologiques comme definis 
ci-dessus. 

Leur competence porte au premier chef sur le 
controle et la prevention de la douleur, et autres 
symptomes penibles. Le developpement des 
therapeutiques analgesiques a demultiplie leur 
capacity a cet egard. Mais la partie « soins » 
et accompagnement prend le pas chez les 
soignants en soins palliatifs sur les traitements 
medicaux scientifiques et techniques. A ce titre, 
ils interviennent aupres des malades, de leurs 
proches et de leurs soignants pour tenter de 
reduire la souffrance frequente a I’approche de la 
mort, et ce bien avant la phase terminale. Le 
soutien psychologique est done essentiel, associe 
a la mise en oeuvre de toutes les ressources 
possibles pour prendre en compte les problemes 
familiaux et sociaux : choix du lieu de poursuite 
des soins, dans le service d’origine, dans une 
unite de soins palliatifs, ou a domicile, sous la 
conduite du medecin generaliste aide par le 
reseau de soins palliatifs couvrant le domicile. 
L’echange d’informations, I’anticipation et le suivi 
jusqu’au bout sont done essentiels, avec une 
demarche d’accompagnement permettant de 
construire - avec et pour le patient en lien avec 
ses proches - un projet de soins adapte a ses 


besoins de sante et respectant sa volonte. 

Les propositions therapeutiques apres I’arret des 
traitements a visee curative se font en direction : 

- des equipes impliquees dans la prise en 
charge (discussions, dispositifs de soutien aux 
equipes) ; 

- des patients, en respectant leurs droits (loi du 
22 avril 2005) [v. page 768], y compris dans le 
cas ou le patient ne serait plus a meme 
d’exprimer sa volonte ; elles prennent en compte 
revolution de la situation medicale, des desirs du 
patient et des proches et anticipent sur les 
principaux problemes previsibles ; 

- des proches, avec la prise en compte de leurs 
difficultes propres et de decalage possible par 
rapport au patient. 


L’auteur n’a pas transmis de declaration de conflit 
d’interets concernant les donnees publiees 
dans cet article. 
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SOINS PALLIATIFS QUAND COMMENCENT LES SOINS PALLIATIFS ET QUI DECIDE ? 


POUR LA PRATIQUE 

LES CLES DU PASSAGE REUSSI 

DE LA PHASE CURATIVE A LA PHASE PALLIATIVE 

• Pour que le passage de la phase curative a la phase 
palliative se fasse sans rupture, plusieurs periodes cles doivent 
etre abordees par le medecin et necessitent de prendre du 
temps : 

- I’annonce du diagnostic, celui des complications ou de 
I’evolutivite est faite avec delicatesse, prudence, patience, 
respectant les « resistances psychiques » de la personne ; 

- lorsque la personne atteinte d’une maladie grave exprime un 
ressenti, un vecu, celui de sa vulnerability et de la relativite de 
sa propre existence, le medecin doit (seul ou en equipe) 
ecouter cette souffrance, aborder la question 

de I’incertitude du savoir, de la relativite de la vie, de la mort ; 

- le temps des questions afferentes a la pertinence de la 
poursuite de certains traitements, ou les traitements 
susceptibles d’entraTner une survie imposent de penser les 
conditions, la quality et le sens de cette survie. 

• Le respect de ces temps est essentiel et utile pour que le 
malade se sente rester au coeur de la pratique soignante. 

QUAND FAIRE APPEL A DES « EXPERTS » EN SOINS 
PALLIATIFS POUR ASSURER LA CONTINUITY 
DE LA PRISE EN CHARGE JUSQU’AU BOUT ? 

• Lorsque le medecin est lui-meme « mis a mal » par la 
situation d’une personne atteinte d’une maladie grave, parce 
que le controle des symptomes devient difficile, parce que la 
complexity est grande et qu’affluent des questions dans le 
champ de I’ethique, il est recommande de faire appel a une 
equipe exterieure et dont I’activite principale se situe dans le 
champ des soins palliatifs. Les equipes mobiles, les reseaux, 
les unites de soins palliatifs doivent aider le medecin confronte 
a une situation complexe, lui apporter un eclairage. 

• La formation continue et concomitante de I’ensemble des 
acteurs de sante aux questions ethiques et a la prise de 
decision en equipe est un outil essentiel. Elle peut rendre 
moins difficile I’approche de la souffrance du malade, le 
cotoiement de la pratique avec les limites du savoir, de la vie, 
ses propres limites d’homme et de soignant. 


Cet engagement commence des I’annonce d’une maladie 
grave potentiellement letale confrontant le medecin et le malade 
a I’incertitude. Si les soins palliatifs font appel a des savoirs 
« classiques », dans le champ technoscientifique (p. ex. savoir 
comprendre, traiter et evaluer la douleur), il est evident que ces 
soins et I’accompagnement 
du malade et de ses proches 
mobilisent d’autres « sec- 
teurs »: la subjectivity du 
medecin, ses representations 
et ses souvenirs, mais aussi 
ses peurs... sont mobilises; 
ils conduisent le medecin vers 
la zone frontiere ou le savoir 
devient tres relatif, ou la vie 
atteint sa limite; en miroir, ce 
sont les propres limites du medecin, qui n’en n’est pas moins 
homme, qui peuvent etre atteintes. Au-dela de cette zone fron- 
tiere, se trouve le no man’s land de la souffrance et de la com- 
plexity. Au-dela de cette frontiere, se cache la tentation de la 
transgression des limites. Entrer dans cette zone impose I’appui 
sur un double travail : un travail sur soi (ces situations engagent 
souvent le medecin a s’interroger lui-meme sur le sens de sa vie, 
sur ses propres limites, sur ses potentiels, sur le sens de son tra- 
vail. . . ; cette introspection conduit certains a entreprendre un tra- 
vail de type analytique) ; et un travail en equipe : face a la difficulty 
de travailler sur cette ligne de Crete des limites de la vie, des 
limites des savoirs et des limites de soi, partager avec d’autres 
les questions qui se posent, dire ses doutes, ses difficultes, les 
dire a ses confreres, a des collaborateurs, a d’autres soignants 
qui interviennent aupres de la meme personne a un role « libera- 
tes », facilitant la parole des autres et I’approfondissement du 
questionnement; c’est de la discussion que peut naTtre la piste 
d’une approche plus adaptee ou de la confirmation du bien- 
fonde d’un choix de traitement, de non-traitement, etc. 

Au final, c’est le questionnement ethique qui est convoque a la 
fois par le malade, ses proches et les soignants. 

Parce que le malade entre dans un champ marque par la com- 
plexity, cela cree la necessity de questionner cette complexity, 
les limites, la finalite et le sens de ce qui se passe. C’est ce ques- 
tionnement qui permet de maintenir les differents « acteurs du 
drame » dans une position humaine, dans une visee du respect 
de I’autre. 

Les decisions en fin de vie mobilisent de plus en plus I’ap- 
proche collegiale, interdisciplinaire. 

Qui decide? 

L’entree en soins palliatifs ne se decide pas mais s’eprouve. 
Certes, la loi du 6 juin 1999 reconnaTt desormais a « toute per- 
sonne malade dont I’etat le requiert [. . .] le droit d’acceder a des 
soins palliatifs et a un accompagnement » (art. L.1 1 1 0-9 CSP) ; 
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la loi du 4 mars 2002 puis celle du 22 avril 2005 insistent sur la 
preseance du malade dans les choix qui le concernent, sur son 
autonomie de decision qui peut le conduire a « refuser tout traite- 
ment ». C’est sans compter sur la complexity du sujet mis en 
face de ses limites. En realite, pour le malade et aussi pour ceux 
qui I’accompagnent, proches ou soignants, les soins palliatifs 
sont I’entree dans une souffrance; celle de la conscience de la 
relativity de la vie, de sa vie, de soi. Parce que les soins palliatifs 
confrontent a la mort, leur commencement pose de fagon cen- 
tral la question de la vie, de son sens. Ms font exploser le champ 
du soin, I’ouvrent a une dimension existentielle et spirituelle 
qui eloigne le soignant du champ de son savoir; c’est pourquoi 
ils insecurisent, ils imposent une autre fagon de se former, de tra- 
veller, et mettent en oeuvre la solidarity comme moteur principal 
de I’hurmanite. 

Cela dit, il est necessaire de rappeler qu’une bonne fagon 
d’etre aidant dans sa pratique quotidienne, a default d’avoir 
acces a toutes les reponses, c’est d’avoir les bonnes reponses 
concernant le soin.* 


L’auteur declare n’avoir aucun conflit d’interets concernant les donnees publiees 
dans cet article. 


summary When does palliative care begin and who decides? 

Contrary to a widespread approach, palliative care does not begin when curative care stops. 
Care is a single entity and an ongoing process which sometimes leads the person not to 
recovery but to progression of the illness and death. The proportion of treatments intended for 
recovery and treatments intended for palliative care thus changes over time and over the course 
of the illness. The sick person, who is most directly concerned, but also sometimes the doctor, 
may find themselves in denial of the palliative phase; this leads them to “dismiss” entering into 
acknowledgement of uncertainty and finiteness, and towards a form of stubbornness. 

resume Quand commencent les soins palliatifs et qui decide ? 

Contrairement a une idee repandue, les soins palliatifs ne commencent pas quand s’arretent 
les soins curatifs. Le soin est « un » et se deroule dans une continuity qui conduit parfois la 
personne non pas vers la guerison mais vers revolution de la maladie et la mort. La proportion 
des traitements a visee curative et de ceux a visee palliative evolue ainsi au fil du temps et du 
cours de la maladie. La personne malade, principale interessee, mais aussi parfois le medecin, 
peut se trouver dans une denegation de la phase palliative ; cela I’amene a « repousser » 
I’entree dans la reconnaissance de I’incertitude, de la finitude et a se trouver dans une forme 
d’obstination. 
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